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“Geef me de ruimte om te worden die ik ben of wil zijn. 

Laat me mijn eigen leven leiden”.

	Iets met den mantel der liefde bedekken.

‘Waarschijnlijk is deze uitdrukking ontleend aan Gen. 9, 23, waar verhaald wordt hoe Sem en 

Jafet, toen hun vader Noach, door den wijn bevangen, zich onwelvoegelijk ontbloot had, een 

kleed namen en uit heiligen schroom achteruitgaande, daarmee huns vaders naaktheid bedekten. 

Nog duidelijker wordt het door de oudere vertaling, daar deze, in plaats van kleed, werkelijk 

mantel heeft. De uitdrukking zelve heeft de beteekenis: deze of geene zwakheid of verkeerdheid 

zijns naasten uit barmhartigheid niet verbreiden, maar verbergen of vergoelijken’; Zeeman, 371. 

Ook Laurillard, 31, houdt het er voor, dat dit gezegde ontleend is aan de bekende handeling van 

Sem en Jafet, doch wijst tevens op Paulus' woord: de liefde bedekt alle dingen (I Cor. 13 vs. 7),

 waarvan het eene aanschouwelijke uitbreiding zou kunnen zijn. 

Uit: Nederlansche spreekwoorden, spreekwijzen, uitdrukkingen en gezegden. F.A.Stoett, 

2003 dbnl, erven F.A. Stoett
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.  
Voorwoord
In de periode 2006-2007 werd de Wet Maatschappelijke Ondersteuning (WMO) voorbereid en ingevoerd. In dezelfde periode volgde ik de leergang ‘Bestuur en Beleid’, waarin de WMO een duidelijke plaats kreeg. Het bood mij handvatten om binnen de maatschappelijke organisatie waarin ik werk, de GGD Zuid-Holland West, de impact van deze nieuwe wet in te schatten en waar mogelijk de consequenties te overzien. 

De GGD is specialist in preventie. Indirect heeft het werk van de GGD invloed op de uitvoering van de WMO. Immers, het is de taak van de GGD om gezondheidseffecten van de WMO vroegtijdig te signaleren, in kaart te brengen en daarop preventief beleid te ontwikkelen. 

Als jeugdarts heb ik mij vooral gericht op het werkveld ‘jeugd’. De gevolgen van de WMO voor deze groep zullen voelbaar zijn. Na een aantal oriënterende gesprekken met professionals uit het maatschappelijke middenveld, politici en beleidsmakers, werd mij duidelijk dat er nog weinig concrete gedachten zijn over de WMO en de doelgroep jeugd. 

In deze scriptie heb ik gekozen voor een vergeten en niet zichtbare groep jeugdigen in een risicosituatie: de jonge mantelzorgers. De invoering van de WMO zal hen treffen, maar biedt ook kansen. Tenminste, als we ons bewust zijn van het bestaan van deze groep en gericht anticiperen op de mogelijkheden die de wet biedt.

Deze scriptie is ter bewustwording van allen, die zich het lot en de toekomst van de jeugd aantrekken!

Informatie voor de lezer

De in de tekst gepositioneerde ‘wolkjes’ vermelden uitspraken die afkomstig zijn van jonge mantelzorgers zelf.

Een verklaring van de in de tekst gebruikte afkortingen is te vinden in hoofdstuk 12. 

1. Inleiding


Met de invoering van de WMO doet ook de ‘Civil Society’ zijn intrede. Zorgen voor elkaar, een goed burger zijn, je verantwoordelijk voelen voor de medemens. Geen recht meer op onbeperkte zorg, maar zorg afgestemd op de eigen mogelijkheden van het sociale netwerk van de hulpvrager. De groep die, zonder het zelf te beseffen,  aan de grondgedachte van de WMO al gestalte geeft, is de groep ‘jonge mantelzorgers’ : kinderen en jongeren die zorgen voor hun zieke ouder(s) en/of broertje of zusje. 
Het opgroeien als jonge mantelzorger heeft verstrekkende gevolgen. Met name de emotionele impact op de ontwikkelende geest van het kind is groot. Maar ook zijn er aanwijzingen dat er neurobiologische effecten zijn die de gezondheid en de ontwikkeling bedreigen. 
Jonge mantelzorgers zijn een miskende groep. Zij worden niet als risicogroep gezien, er vindt geen systematische signalering plaats, en er is geen structureel hulpaanbod.
Het zijn de kinderen die niet opvallen, kinderen die stug doorgaan, en die de situatie thuis met de mantel der liefde bedekken. Kortom, kinderen waar de maatschappij geen last van ondervindt. En als er toch (gedrags)problemen ontstaan, wordt de thuissituatie onvoldoende meegewogen in de beschouwingen over de oorzaak van het lastige gedrag.

In de WMO wordt mantelzorgondersteuning genoemd als een apart prestatieveld (prestatieveld 4). Betekenen de ontwikkelingen rond de WMO nu dat er nieuwe kansen ontstaan voor de jonge mantelzorgers, of lopen zij gevaar verder onder te sneeuwen? Daarop probeer ik in deze schriftelijke eindopdracht een antwoord te vinden. 

1.1 Doelstelling van het onderzoek
Op gang brengen van een bewustwordingproces op landelijk niveau van het werkveld van de jeugdgezondheidszorg en aanpalende gebieden betreffende de positie van jonge mantelzorgers en de invloed van de WMO op deze groep. Deze notitie maakt duidelijk waar de risico’s en kansen liggen en waar aangrijpingspunten zijn voor interventies. 
 

1.2 Doelgroep van deze notitie

In eerste instantie het landelijk bestuur van de AJN (Artsen Jeugdgezondheidszorg Nederland), dat vervolgens in de daarvoor bestemde gremia de conclusies en aanbevelingen uit deze notitie kan overnemen en presenteren om zodoende het onderwerp bij anderen, die werkzaam zijn in het werkveld van de preventieve zorg voor jeugd en jeugdbeleid, onder de aandacht te brengen. 

1.3 Vraagstelling

Wordt de positie van de jonge mantelzorgers bedreigd door de intrede van de WMO, of liggen er juist kansen om door nieuw beleid en interventies de positie van deze groep te herkennen en te verstevigen?

Subvragen:

· Worden in de huidige samenleving de jonge mantelzorgers als een specifieke groep herkend en onderkend?

· Welke kansen en bedreigingen zijn er voor hen door de invoering van de WMO?

· Waar ligt het aangrijpingspunt voor preventieve interventies?

1.4 De onderzoekspopulatie 
Er zijn geen eenduidige definities die de leeftijdsgrenzen aangeven van de doelgroep ‘jonge mantelzorgers’. Voor dit onderzoek ga ik om praktische redenen uit van de basisschoolleeftijd, dus vanaf 4 jaar, tot aan de leeftijd van 19 jaar, de leeftijd waarop de bemoeienis van de Jeugdgezondheidszorg eindigt.
In publicaties wordt soms een ondergrens gehanteerd van 12 jaar; de praktijk leert echter dat er ook kleuters bestaan die moeten ‘zorgen’.

De belangrijkste vindplaats zijn de scholen, zowel basis- als voortgezet onderwijs. Hier is een groot deel van de groep van jonge mantelzorgers te vinden. Maar zij bevinden zich ook onder de schoolverlaters en jong volwassenen, die aan het begin staan van een carrière en bezig zijn een richting in hun leven te vinden.







Die lading niet kwijt kunnen raken, dat raakt precies de kern van het probleem 


van de jonge mantelzorgers. Ze worden niet gezien en trekken niet aan de bel…..

...een vicieuze cirkel, een vergeten groep.

2. Jonge mantelzorgers, een vergeten groep

 2.1 Het begrip ‘jonge mantelzorger’
Jonge mantelzorgers zijn kinderen of jongeren die thuis langdurig zorgen voor een ziek gezinslid: vader, moeder, een broer of een zus met een lichamelijke of psychische chronische ziekte, handicap of verslaving. Te denken valt aan ernstige ziektes als MS, rheuma, kanker, ME, CVA, progressieve spierziektes, neurologische stoornissen, psychiatrische ziektes en alcohol- en drugsverslaving. Soms gaat het om meerdere zieken binnen een gezinssysteem. 

Het is opvallend dat in de literatuur over Mantelzorg, de groep ‘jonge mantelzorgers’ nauwelijks tot niet wordt genoemd.  Cijfers belichten mantelzorg vaak alleen vanaf de volwassen leeftijd, dus vanaf 18 jaar. Waar wel wordt gesproken over jonge mantelzorgers, ontbreekt een leeftijdsafgrenzing en een heldere definitie. In landelijk, provinciaal en lokaal jeugdbeleid komt de groep niet als specifieke doelgroep voor. 

2.2 Cijfers
Geschat wordt dat van de jeugdigen in Nederland tussen 12 en 20 jaar 10 à 20 % mantelzorg verricht; 5% hiervan krijgt op den duur ernstige problemen.  In een schoolklas zijn gemiddeld één op de drie kinderen of jongeren mantelzorger. 

Goed onderzoek naar prevalentiecijfers en gevolgen ontbreekt echter. De cijfers zijn schattingen op basis van het CBS en Bijl e.a.(2002).(8) Van de ruim 4 miljoen jeugdigen in Nederland jonger dan 25 jaar hebben:

- tussen 400.000 en 800.000 een ouder met een lichamelijke chronische aandoening of beperking

- ongeveer 1,2 miljoen een ouder met een psychiatrische diagnose. (66% van deze groep jeugdigen ontwikkelt later zelf een psychiatrische stoornis)

- 370.000 een ouder met een chronische alcohol- of drugsverslaving of –misbruik

- tussen 250.000 en 400.000 een chronisch zieke of gehandicapte broer of zus jonger dan 25 jaar

80% van de noodzakelijke zorgtaken wordt in Nederland door mantelzorgers – volwassenen, kinderen en jongeren - uitgevoerd! Daarmee besparen zij hoge kosten in de zorg, doordat er veel minder een beroep wordt gedaan op professionele zorg of een intramurale opname wordt voorkomen dan wel uitgesteld.


2.3 Een veelheid aan taken
Jonge mantelzorgers hebben diverse taken en verantwoordelijkheden op verschillende gebieden:

a) Huishoudelijke taken zoals afwassen, schoonmaken, koken en boodschappen doen. 

b) Verzorging van de zieke: wassen, aankleden, eten geven, helpen bij het naar het toilet gaan. 

c) Verpleegkundige taken: wonden verzorgen, medicijnen geven 

d) Sociale en emotionele hulp: bezoek regelen, voorlezen , een luisterend oor bieden.

e) Overnemen van de ouderrol voor de andere kinderen in het gezin: aankleden, naar school brengen, tolken, opvoeden.

 
In een onderzoek dat uitgevoerd is door de Rotterdamse GGD in 2004-2006 (1,2) , is gekeken naar de mate waarin de jeugdigen bepaalde taken doen: 80% verricht huishoudelijke hulp, 26% helpt mee met de verzorging van de zieke.

Dit komt in grote lijnen overeen met de landelijke trend bij volwassen mantelzorgers.

Allochtone meisjes worden meer nog dan hun Nederlandse lotgenoten ingeschakeld voor mantelzorg.

2.4 De gevolgen van het jonge mantelzorger zijn

Kinderen groeien en ontwikkelen zich, dat is de belangrijkste taak in het leven die zij hebben. Volwassenen begeleiden hen op de weg naar een evenwichtige volwassen status. Naast het volbrengen van een goede opleiding verwachten we dat kinderen uitgroeien tot sociale en aangepaste mensen die actief participeren in de samenleving. Hobbels op weg naar de volwassenheid zijn op zich niet erg. Mits goed begeleid, kan het leren oplossen daarvan heel vormend zijn. Ouders hebben een belangrijke rol in die begeleiding. Zij hebben de verantwoordelijkheid om hun kinderen gezonde en zo optimaal mogelijke groei- en ontwikkelingskansen te bieden.

Bij jonge mantelzorgers is de situatie wezenlijk anders. Op verschillende ontwikkelingsgebieden kunnen problemen ontstaan: 

Sociaal en relationeel:
Als gevolg van het ‘zorgen voor’ komen ontwikkelingstaken onder druk te staan: er is te weinig tijd voor school, sport, vriendschappen en uitgaan. Het meenemen van vriendjes naar huis wordt vaak vermeden uit schaamte. De contacten met leeftijdsgenoten schieten er bij in, terwijl dat een zo belangrijk element is in de sociale ontwikkeling. 

Ook het gezin zelf raakt als gevolg van de langdurige ziekte in een sociaal isolement. 
Binnen het gezin staan relaties onder druk, vooral als ouders niet meer zelf in staat zijn de ouderrol te vervullen. Echtscheidingen komen relatief vaak voor in gezinnen met een langdurig ziek familielid.

In een recent promotieonderzoek van Gea Huizinga (RUG 2006) (19) werd aangetoond dat een kwart van de adolescenten van een ouder, die 1-5 jaar geleden werd gediagnosticeerd met kanker, vanwege posttraumatische stressstoornissen (PTSS ) eigenlijk doorverwezen zouden moeten worden voor professionele psychosociale hulp. Daarnaast heeft zij laten zien dat de thuiszorginstellingen, die zij in haar onderzoek betrokken heeft, vonden dat pubers de taken van de zieke ouder konden overnemen. De pubers werden daardoor onnodig zwaar belast.


Fysiek:

De lichamelijke taken zijn zwaar, wat kan leiden tot een voor de leeftijd te grote fysieke belasting. Gewrichts- en rugklachten, hoofdpijn, buikpijn en vermoeidheid zijn het gevolg. In wetenschappelijk onderzoek is inmiddels aangetoond dat chronische stress kan leiden tot veranderingen in de hersenen en effecten heeft op het afweersysteem.(5,6,7)

Het is algemeen bekend dat pubers tekenen van spanning uiten in somatische klachten.

Emotioneel:
Naast de grote tijdsinvestering en fysieke belasting is het vooral de emotionele druk die bepalend is voor het welzijn en de gezondheid van de jonge mantelzorger. Het is deze emotionele component die de lange termijn effecten bepaalt. De kinderen maken zich zorgen over de ouder, voelen zich alleen staan en worden belast met taken waar zij gezien hun ontwikkeling nog niet aan toe zijn. Gevoelens als onzekerheid, verdriet, boosheid en angst komen veel voor en bedreigen de ontwikkeling als zij langdurig aanwezig zijn en er geen passende hulp komt. 

Toch vragen de jonge mantelzorgers niet zelf om hulp. Zij zien dat als een verraad naar de ouders toe vanwege het loyaliteitsdilemma. En ook de ouders zelf trekken niet aan de bel, omdat zij daartoe door hun ziekte niet in staat zijn, of omdat zij alles binnen de muren van het gezin willen houden. Zij schamen zich en willen het gezin zo veel mogelijk ‘normaal’ laten functioneren.

Kinderen van ouders met een verslaving of een psychiatrische ziekte lopen een verhoogd risico zelf ook deze stoornis te ontwikkelen


School:
Op school kan het leerproces verstoord raken door concentratieproblemen en vermoeidheid met dalende leerprestaties als gevolg.


2.5 Overbelasting en decompensatie:
Wanneer de druk op de jonge mantelzorger te hoog wordt en de overbelasting te lang duurt, kan de situatie leiden tot gedragsproblemen, schoolverzuim, vroegtijdig schoolverlaten, agressief gedrag, suïcide pogingen en (lichamelijke) ziektes. Andere risicofactoren zetten het gezinssysteem nog verder onder druk, bijvoorbeeld schulden, armoede, éénouder gezin, en slechte huisvesting.

67% van de jongeren in het Rotterdamse GGD onderzoek (1,2) geeft aan zich emotioneel belast te voelen, één op de tien voelt zich altijd gestresst. Moeheid is een veel gehoorde klacht.

Opvoeden van kinderen is voor zieke ouders een zeer zware taak. De gewone opvoedingsspanning ontaart dan al snel in opvoedingscrisis. Zowel de ouders als de kinderen bevinden zich in een neerwaartse spiraal, waar zij zonder hulp moeilijk uitkomen
De voortdurende spanning, de druk op de opvoeding en de uitzichtloze situatie kan uiteindelijk leiden tot een vorm van kindermishandeling. De kans hierop is groter bij ouders met een verslaving of een psychische stoornis, of wanneer er sprake is van een cumulatie van risicofactoren. Het is een labiel evenwicht van een onwenselijke, maar aanvaardbare situatie voor het kind, tot het overschrijden van een grens: de kinderen krijgen niet die aandacht die zij nodig hebben, worden belast met oneigenlijke taken, terwijl de ouder zelf de ouderrol niet meer kan vervullen. Emotionele verwaarlozing ligt op de loer, één van de vormen van kindermishandeling. 


Ondersteuning ontbreekt vaak, hulpverleners hebben onvoldoende oog voor de kinderen en jongeren in het gezin en een adequaat hulpaanbod is niet overal gerealiseerd of is moeilijk toegankelijk voor de doelgroep. De steunpunten Mantelzorg krijgen weinig jonge mantelzorgers binnen.


De mate waarin jonge mantelzorgers problemen ondervinden is afhankelijk van:

- de leeftijd van de jonge mantelzorger
-de ernst van de ziekte, de verschijningsvorm en de duur
-de relatie met de zieke
-de persoonlijkheid van de jonge mantelzorger en de aanwezigheid van coping mechanismen 
-aanwezigheid van compenserende en beschermende factoren (bijvoorbeeld adequate opvang door andere ouder, familie of vrienden, de beschikbaarheid van een vertrouwenspersoon) 

-de mate waarin mantelzorgtaken moeten worden uitgevoerd
-de aard van de mantelzorgtaken (emotionele steun verlenen is veel zwaarder dan een boodschap doen)

-de aanwezigheid van andere, algemene risicofactoren, zoals éénouder gezin, scheiding, armoede. 


Niet met alle jonge mantelzorgers gaat het slecht.  Sommigen ervaren hun situatie als ‘gewoon’. Zij gaan minder gebukt onder de zorgtaken en hebben blijkbaar een goed evenwicht weten te vinden. Zij leren omgaan met de situatie waardoor zij uitgroeien tot zelfstandige en krachtige volwassenen. 

Dat wordt ook bevestigd in het Rotterdamse onderzoek: 86% (1,2) van de onderzochte groep jonge mantelzorgers gaf aan, ondanks de moeilijke situatie soms, ook positieve kanten te zien in hun leven thuis.

Het jonge mantelzorger zijn maakt sterk. Sommigen van hen ontwikkelen een krachtige overlevingsstrategie en zijn daarmee in staat om moeilijke situaties vol te houden. Het zijn de kinderen die het op school ‘goed doen’, gewoon hun diploma halen en uitgroeien tot gewone en gezonde volwassenen. Ze vallen niet op met hun stil verdriet. De problemen zijn internaliserend van aard. Pas later, vaak in de volwassenheid, ontstaan emotionele problemen. De grootte van deze groep is niet precies bekend.

Uiteindelijk wordt de uitkomst bepaald door een cumulatie van risico- én beschermende factoren. Er zal dan ook steeds een individuele afweging nodig zijn om te bepalen hoe ernstig de situatie van de jongere is en in hoeverre er steun en hulp gegeven moet worden. 


2.6 Conclusie
De positie van jonge mantelzorgers wordt onderschat. Zij worden niet als een aparte groep onderscheiden in beleidsstukken en in prevalentie cijfers. Jonge mantelzorgers hebben taken en verantwoordelijkheden die niet bij de ontwikkelingsfase passen. De gevolgen van de langdurige en grote belasting kunnen verstrekkend zijn en zich manifesteren op verschillende ontwikkelingsgebieden. Soms externaliserend van aard, bijvoorbeeld lastig gedrag en schooluitval, vaker nog internaliserend van aard. Het stille verdriet valt niet op, maar leidt op den duur tot grote emotionele problemen.

Uit het voorgaande moge duidelijk zijn dat jonge mantelzorgers een risicogroep vormen. Aandacht voor deze groep en de specifieke risico’s is noodzakelijk.


3. Initiatieven tot nu toe


Er zijn de afgelopen jaren aan aantal initiatieven en onderzoeken geweest om jonge mantelzorgers ‘op de kaart’ te zetten. 
Tijdens de conferentie ‘Maximaal Laadvermogen’ in 2006 (9) werd door de aanwezigen de conclusie getrokken dat een preventieve samenhangende aanpak nodig is. Alleen op die manier kan er een ondersteunend netwerk om het kind heen gevormd worden. 
De GGD Rotterdam heeft een methode ontwikkeld voor een preventieve, gestructureerde aanpak (onderzoek 2004-2006) (1). De jeugdgezondheidszorg krijgt hierin de rol van signaleerder en toeleider. In hoofdstuk 6 wordt dit verder toegelicht.
Helaas is er nog weinig wetenschappelijk onderzoek gedaan naar de verschillende groepen jonge mantelzorgers, opgesplitst naar de relatie met de hulpbehoevende,  het soort ziekte, duur van de mantelzorg, leeftijd, uitgevoerde taken en gevolgen op lange termijn. Alleen de Universiteit van Amsterdam (M.Dufour ea) heeft onderzoek gedaan naar de beleving van stress bij jonge mantelzorgers van 10-12 jaar (12). Inmiddels zijn er twee nieuwe onderzoeken gestart.
Het Revalidatiecentrum De Hoogstraat in Utrecht ontwikkelde richtlijnen voor revalidatieteams om kinderen bij het revalidatieproces te betrekken na een CVA van één van de ouders (13).
Rond KOPP/KVO kinderen zijn er in het land veel lopende projecten die proberen de signalering en samenwerking te versterken onder de hulpverleners in de volwassen psychiatrie, en onder locale hulpverlenende en preventieve instellingen die zich met jeugd bezig houden. 

Daarnaast is er een aanbod voor deze doelgroep ontwikkeld in de vorm van groepsbijeenkomsten, voorlichtingscampagnes en posterpresentaties. Ook is er op een aantal plekken zorgcoördinatie voor deze groep gerealiseerd. 
Inmiddels zijn er verschillende lespakketten en leesboeken beschikbaar. Deze kunnen ingezet worden om het onderwerp breed bespreekbaar te maken op school. Ook de introductie van speciale jongeren sites heeft bijgedragen aan de bereikbaarheid van informatie en contactmogelijkheden (chatten!) voor de doelgroep. Als voorbeeld noem ik hier www.itsyourlife.nl en www.blixum.nl 
Een aantal steunpunten Mantelzorg heeft projecten uitgevoerd, meestal in samenwerking met andere locale en regionale partners in zorg en welzijn. Soms uitermate succesvol, soms teleurstellend door het ontbreken van een vervolg. Debet hieraan zijn het ontbreken van draagvlak bij de preventieve instellingen, onvoldoende vrijwilligers en te weinig financiële middelen. Aan enthousiasme en betrokkenheid van hen die de plannen moeten uitvoeren ligt het niet! 

Een kleinschalige peiling onder collega’s artsen en verpleegkundigen jeugdgezondheidszorg in de regio Haaglanden laat de volgende resultaten zien:

- wel algemene erkenning als risicogroep

- bijna geen actieve signalering (herkenning)

- signalering niet systematisch en te veel afhankelijk van het toeval of persoonlijke interesse

- vragenlijsten tijdens de contactmomenten zijn onvoldoende gespecificeerd voor de doelgroep jonge
  mantelzorgers

- kennis van de problematiek is wisselend aanwezig

- geen verwijzingen naar de steunpunten Mantelzorg, wel af en toe naar de website www.blixum.nl 

- scholen zijn zich in wisselde mate bewust van de situatie van jonge mantelzorgers

- incidenteel wordt in de zorgadviesteams op de scholen het jonge mantelzorger-zijn meegewogen in
  het beoordelen van de ernst van de problemen die er zijn. 

Alle goede initiatieven ten spijt, hebben de adviezen tot nu toe niet geleid tot een samenhangend preventief aanbod met een evenwichtige spreiding over het land. Het ontbreekt aan een goede, gestructureerde signalering, aan bewustwording en kennis, aan samenwerkingsafspraken, maar bovenal ontbreekt het aan een stevige regie!

4. Jonge Mantelzorgers en de WMO


Vanaf 1 januari 2007 wordt de Wet Maatschappelijke Ondersteuning – de WMO – gefaseerd ingevoerd. In deze wet worden een aantal bestaande wetten gebundeld: de Wet Voorzieningen Gehandicapten (WvG), de Welzijnswet, delen van de WCPV (oa de OGGZ), en bepaalde delen van de AWBZ, onder andere huishoudelijke hulp en mantelzorgondersteuning. 
In de WMO wordt een beroep gedaan op de eigen verantwoordelijkheid van de burger. Meer aandacht en zorg voor elkaar, meer sociale samenhang en een grotere betrokkenheid bij de samenleving. De WMO staat voor maatschappelijke participatie van alle burgers, óók kinderen en jongeren. De overheid heeft de taak daarin te ondersteunen indien het eigen netwerk te kort schiet, maar ook in het realiseren van randvoorwaarden. 

Met de komst van de WMO hebben de gemeenten de regie gekregen over de uitvoering van de wet. Vanuit die regierol is de gemeente in staat een samenhangend aanbod van voorzieningen binnen de eigen gemeente te realiseren met het perspectief dat de burger centraal staat. Dit betekent dat óók de toegang tot de voorzieningen geregeld moet zijn, ook voor die burgers die zich zelf niet melden, dus bijvoorbeeld de jonge mantelzorgers. Immers, participatie voor allen! 


De WMO kent negen prestatievelden. Drie daarvan zijn in het bijzonder van belang in het kader van deze notitie. Te weten:  
- prestatieveld 2: ‘Op preventie gerichte ondersteuning bieden aan jongeren met problemen met opgroeien en aan ouders met problemen met opvoeden’  Hier passen de jonge mantelzorgers naadloos in, maar vindt de overheid dat ook? In beleidsstukken is de groep niet als aparte entiteit te vinden. 
- prestatieveld 3 ‘Het geven van informatie, advies en cliëntondersteuning’ 
- prestatieveld 4: ‘Ondersteuning Mantelzorg en Vrijwilligers’ . 
Naar prestatieveld 1 ‘Het bevorderen van sociale samenhang in en leefbaarheid van dorpen, wijken en buurten’  ligt er een link door het principe van het zorgen voor elkaar.

Toch zijn er op het gebied van jeugdbeleid en mantelzorg nog weinig concrete gedachten ontwikkeld over de gevolgen van de WMO en de noodzakelijke veranderingen.  Alle aandacht gaat uit naar de herverdeling van de huishoudelijke hulp en de realisatie van een WMO loket. Maar in feite heeft het jeugdbeleid door ‘Operatie Jong’ in de afgelopen jaren al een forse impuls gekregen en is er sterk toegewerkt naar verbinden van ketens van zorg door de vijf gemeentelijke functies van het lokaal preventieve jeugdbeleid verder te vertalen naar beleids- en activiteitenplannen op gemeentelijk niveau en door de zorginstellingen locaal en regionaal te laten samenwerken. De vijf functies (informatie/advies, signalering, toeleiding, (licht) pedagogische hulpverlening, en zorgcoördinatie) zijn vastgelegd in bestuurlijke afspraken tussen Rijk, IPO, MO-groep en VNG.  

De WMO gedachte wordt in de toepassing van de genoemde vijf functies al in de praktijk uitgevoerd.. Het proces, zoals zich dat nu voltrekt bij het jeugdbeleid, zal de komende jaren ook gaan plaatsvinden in de andere gemeentelijke beleidssectoren, om de doelstelling van de WMO te bereiken. Zo zal ook de mantelzorgondersteuning een onderdeel moeten worden van de locale keten. 
Een ander effect van de WMO is de naar verwachting toenemende vraag naar mantelzorg en vrijwilligerswerk. Vanuit zorginhoudelijke, humane en economische redenen is mantelzorgondersteuning een absolute noodzaak. Het is de gemeente die mantelzorgondersteuning stevig moet regisseren vanuit een duidelijke visie op ketenzorg en participatie, en met specifieke aandacht voor de jonge mantelzorgers. Daar ligt een belangrijke bestuurlijke verantwoordelijkheid: immers, door jonge mantelzorgers te ondersteunen, kunnen ook deze jongeren uitgroeien tot volwaardige en krachtige burgers die participeren in en mee bouwen aan de samenleving. 


5. Risico’s en kansen in beeld

De invoering van de WMO geeft dynamiek in de samenleving. Er moet een omslag gaan plaatsvinden van een individu gerichte maatschappij naar een samenleving waarin er meer aandacht is voor elkaar. ‘Civil society’ is een mooie gedachte, maar daarvoor is een cultuurverandering nodig. In dit veranderingsproces zitten kansen en risico’s. In de volgende paragraaf zet ik die voor de jonge mantelzorgers op een rij. 

5.1  De risico’s

-Het recht op zorg vervalt. Objectieve criteria voor het toekennen van huishoudelijke hulp zijn echter nog niet helder en eenduidig geformuleerd. De aanwezigheid van een ouder kind in het gezin zou, gezien de eerder genoemde gevolgen van het langdurig zorgen op jonge leeftijd, niet meegewogen mogen worden voor bij het toekennen van externe zorg, ook niet bij de AWBZ geïndiceerde zorg. Maar de praktijk laat anders zien.  Er is bij de zorgtoekenners en hulpverleners onvoldoende besef van de kwetsbare positie van de jonge mantelzorgers. Zo lang de criteria niet helder en uniform vastgesteld zijn, en de jonge mantelzorgers niet als een risicogroep worden erkend, is er een reëel gevaar dat jonge mantelzorgers worden overvraagd. 
-Met de WMO verandert ook de financieringsstroom; geld en middelen zullen anders verdeeld gaan worden met de gemeente als regisseur. De gemeente heeft daarin keuzes en stelt eigen prioriteiten die ten nadele kunnen uitvallen voor de jonge mantelzorgers. 
- Als gevolg van de grote gemeentelijke beleidsvrijheid dreigen er locale verschillen te ontstaan in het aanbod.  Jonge mantelzorgers, zeker de pubers onder hen, kijken over gemeentelijke grenzen heen en hebben behoefte aan een regionaal of landelijk aanbod.
- Elke risicogroep is gebaat bij een sluitende keten van zorg, ook de jonge mantelzorgers. Indien die keten niet wordt gerealiseerd, gaat dat ten koste van de signalering en toeleiding.


5.2 De kansen
Elke verandering biedt nieuwe kansen; zo ontstaan er voor de jonge mantelzorgers ook nieuwe kansen door de invoering van de WMO. 


- Er ontstaat een nieuwe maatschappelijk bewustzijn. Zorgen voor een ziek familielid wordt een gebruikelijker en zelfs noodzakelijk fenomeen. Daardoor zal ook de groep jonge mantelzorgers ‘gewoner’ worden en het taboe en de stilte worden doorbroken. 

- Als de groep van de (jonge) mantelzorgers herkend en erkend wordt, zal ook de noodzaak van een goed ondersteuningsaanbod vanzelf duidelijk worden.
- De WMO vraagt om heroriëntering van samenwerkingsvormen binnen een gemeente en in de regio. Afstemming en samenhang zijn daarin sleutelwoorden. De groep jonge mantelzorgers is juist gebaat bij een sluitende keten van signalering naar ondersteuning en zorg binnen de bestaande reguliere zorgstructuren. 
- De gemeente krijgt de regie over de uitvoering van de WMO. Zij kan de zorg voor jonge mantelzorgers onderbrengen in de vijf gemeentelijke functies en heeft hiermee een goed handvat om een aanbod voor deze doelgroep te realiseren.       

- Mantelzorgondersteuning is een gedeelde verantwoordelijkheid van meerdere partijen, in de samenhang en aansturing speelt de gemeente als regisseur een belangrijke rol. 

- In de indicatiestelling, zoals die is geformuleerd in de protocollen van het CIZ, heeft de gemeente de keuzevrijheid om de regels rondom ‘gebruikelijke zorg’ te verbreden dan wel aan te scherpen en daarmee de directe toegankelijkheid van zorg te beïnvloeden.

- In de rol als regisseur is toeleiding naar respijtzorg een de taak van de gemeente, zo wel in het AWBZ domein, als het organiseren van vrijwillige respijtzorg.  
- De locale politiek kijkt kritisch en scherp naar het huidige zorgaanbod in een gemeente. Heroriëntering van producten en programma’s zal zeker plaatsvinden. Het is de uitdaging om de noodzaak van specifieke maatregelen voor de jonge mantelzorgers binnen bestaande structuren duidelijk te maken aan politici en beleidsambtenaren. 
- Jonge mantelzorgers zijn in potentie krachtige mensen. Met de juiste ondersteuning kunnen zij later, als volwassene, veel betekenen voor de samenleving.

6. De aanpak

Om de risico’s te beperken en de kansen te benutten is er een aantal maatregelen nodig. Zoals beschreven in hoofdstuk drie is er in Nederland door verschillende professionals en instellingen al veel gedaan om de jonge mantelzorgers beter in het vizier te krijgen en een passend aanbod te realiseren.  Het ontbreekt echter nog aan samenhang en sturing. 
Wat moet er gebeuren? Dat is het volgende: de jonge mantelzorger moet meer zichtbaar worden, meer begrip krijgen, informatie tot zijn beschikking hebben, en hulp en afleiding aangeboden krijgen. In feite de keten van:

herkenning→ erkenning→ informatie & advies→ overnemen van zorgtaken→ hulpverlening →ontspanning en time-out→ lotgenotencontacten. 

In iedere fase van deze keten zijn instellingen actief: ‘de spelers in het veld’. In onderstaand schema heb ik dit uitgewerkt. Ik heb daarin geprobeerd om bij iedere fase, naast de betrokken spelers in het veld, ook mogelijke acties te benoemen, als ook grove financiële kaders en beoogde resultaten. 
 

	Functie
	Spelers in het veld
	Acties
	Financiële structuur
	Resultaat

	Herkenning
=signalering
	Onderwijs

Schoolmaatschappelijk werk
Jeugdgezondheidszorg 0-19 jaar
Jongerenwerk

Kinderopvang
Buitenschoolse opvang
Huisartsen
	Achtergrond kennis
Vertrouwenspersonen
Vragenlijsten
Signaleringsgesprekken
	Binnen reguliere 
middelen
	Alle jonge mantelzorgers worden systematisch gesignaleerd, geadviseerd en zo nodig toegeleid
naar een vorm van hulp

	Erkenning
=bewustwording en deskundigheids-bevordering
	Burgers, jongeren
Professionals
Zorginstellingen*

Jeugdgezondheidszorg 0-19 jaar
CIZ
Onderwijs
Politici en beleidsambtenaren
Zorgverzekeraars

Belangenorganisaties**
	Voorlichting
Maatschappelijke stages
Criteria formuleren voor indicatiebesluiten
Scholing

Faciliteiten op school

Plaatsen op politieke agenda
	(deels) extra middelen
	De groep jonge mantelzorgers wordt breed in de samenleving gezien als een risicogroep

	Informatie 
& Advies
	Onderwijs
Zorginstellingen*
Jeugdgezondheidszorg 0-19 jaar
Gemeente
Steunpunten Mantelzorg
Jongeren informatiepunt (JIP)
	Sociale kaart
WMO-loket

Laagdrempelige spreekuren van de jeugdgezondheidszorg 0-19 jaar

Websites

Folders
	In de opzetfase uit extra middelen, daarna binnen bestaande structuren
	Laagdrempelige, voor de jonge mantelzorgers toegankelijke en aansprekende structuren voor informatie & advies. 

	Hulpverlening
(toeleiden)
	Jeugdgezondheidszorg 0-19jaar
Schoolmaatschappelijk werk
huisartsen
	Analyse van de situatie in het gezin
Zorgplan opstellen


	Middelen uit bemoeizorg en zorgcoördinatie
	Gesignaleerde jonge mantelzorgers krijgen adequate hulp

	Overname van zorgtaken en verantwoor-delijkheden
	Huisartsen
Zorgverzekeraars
Thuiszorginstellingen

2e lijnsvoorzieningen

CIZ
	Vervangende mantelzorg
Aanwezigheid jongere niet meegewogen in indicatiebesluit

Gezinsgesprekken

Gerichte gezinscoaching
	Uit zorgbudget of AWBZ gelden
	Structurele vermindering draaglast jonge mantelzorger

	Functie
	Spelers in het veld
	Acties
	Financiële structuur
	Resultaat

	Ontspanning en time-out
	Steunpunten mantelzorg
Gemeente
Sponsoren
	Activiteiten passend bij doelgroep
Tijdelijke overname zorgtaken (respijtzorg)
	Extra middelen.
Respijtzorg uit zorgbudget of AWBZ
	Afstand kunnen nemen van de situatie thuis en weer kunnen opladen

	Lotgenoten-contacten
	Steunpunten mantelzorg
	Organiseren van bijeenkomsten 
	Mantelzorgbudget, met geoormerkte gelden voor jonge mantelzorgers. 
	Ervaren van onderlinge steun


*   Onder andere: AMW, MEE, Bureau Jeugdzorg, GGZ, Thuiszorg

** Mezzo, RMO, POM


Per fase licht ik er enkele belangrijke spelers uit:

6.1.De fase van de herkenning


6.1.1 Jeugdgezondheidszorg 0-19 jaar

In de fase van signalering moet de Jeugdgezondheidszorg 0-19 jaar een centrale rol vervullen. Zij bereikt op gestructureerde wijze tijdens vaste contactmomenten in principe alle kinderen en jongeren in Nederland. Door middel van vragenlijsten en vis-à-vis contacten wordt er een beeld gevormd van het functioneren van het kind / de jongere, van de gezinssituatie en van de verdere omgeving van het kind / de jongere. De jeugdarts of verpleegkundige doet op grond daarvan een risicotaxatie en bepaalt de zorgbehoefte. Door het gebruik van gevalideerde screeningsinstrumenten is de Jeugdgezondheidszorg in staat tot systematische en betrouwbare signalering. Vragen over zieke familieleden en eventuele zorgtaken voor hen, mogen in de screeningsinstrumenten dan ook niet ontbreken. .
Daarnaast heeft de Jeugdgezondheidszorg 0-19 jaar ingang bij de scholen en kan preventieve voorlichting over jonge mantelzorgers, methodieken tot signalering en hulpverleningstrajecten binnen de scholen brengen. Dit in samenwerking met andere professionals van binnen en buiten de school. De zorgstructuren liggen er (Zorgadviesteams) of zijn volop in ontwikkeling (Centra voor Jeugd en Gezin)! Zoals eerder vermeld, zijn de gemeenten hard aan de slag gegaan met de adviezen uit ‘Operatie Jong’ en is ketensamenwerking prioriteit nummer één in het jeugdbeleid. Daar profiteren de jonge mantelzorgers van, mits gesignaleerd en onderkend. 
Concreet betekent dit voor de Jeugdgezondheidszorg 0-19 jaar, dat 

a) de jeugdartsen en jeugdverpleegkundigen zich bewust moeten zijn van de positie van de jonge mantelzorger en de risico’s die daaraan verbonden zijn.  

b) de signalering versterkt en gestructureerd moet worden. De GGD Rotterdam heeft hiervoor een richtlijn ontwikkeld. Dit houdt in dat aan de vragenlijsten tijdens de uniforme contactmomenten specifiek vragen worden toegevoegd over de gezinssituatie, de aanwezigheid van zieke familieleden en zorgtaken van het kind / de jongere. Bij ‘positieve’ bevindingen heeft de verpleegkundige Jeugdgezondheidszorg een verdiepend gesprek met het kind of de jongere (onder te brengen in ‘onderzoek op indicatie’, een onderdeel van het wettelijk bepaalde, Landelijk Basistakenpakket). In het gesprek wordt een analyse gemaakt van de situatie, advies gegeven en zo nodig een zorgplan opgesteld. 
Ook in de Jeugdgezondheidszorg 0-4 jaar (consultatiebureau’s) moet er aandacht zijn voor ziekte in het gezin en een inschatting gemaakt worden van de draagkracht en draaglast van de ouders. Hier liggen mogelijkheden voor vroegsignalering en primaire preventie!

De Jeugdgezondheidszorg in totaliteit heeft alle potenties om een actief, preventief beleid voor jonge mantelzorgers te initiëren en/of te coördineren. 

Door op deze wijze gestructureerd aandacht te geven aan jonge mantelzorgers is er binnen de bestaande structuren met relatief weinig inspanning een groot effect te bereiken. 
De wetenschappelijke instituten kunnen de Jeugdgezondheidszorg ondersteunen door de vragenlijsten te valideren en ‘evidence based’ methodieken te ontwikkelen; het RIVM Centrum Jeugdgezondheid heeft een taak in de implementatie. 

6.1.2. De scholen
Kinderen en het overgrote deel van de jongeren zijn een groot gedeelte van de dag op school. De leerkracht of de mentor bewaakt het welzijn in relatie tot het onderwijs en behoort – in principe - op de hoogte te zijn van bijzonderheden. De school is de voornaamste vindplaats en is een belangrijke speler in de signaleringsketen. Via de medewerkers Jeugdgezondheidszorg en/of het schoolmaatschappelijk werk kunnen de signalen vervolgens verder geleid worden.

6.1.3 Huisartsen
De huisarts kent het gezin en is op de hoogte van de medische situatie van elk van de gezinsleden. Ook hier ligt een signaleringsrol, maar van belang is tevens de bereidheid en de mogelijkheid om met de jeugdgezondheidszorg 0-19 jaar samen te werken. Hier ligt ook de verbinding naar de tweede lijn. 


6.2. De fase van de erkenning

6.2.1 CIZ
In de indicatiestelling voor zorg wordt er rekening mee gehouden, dat de kinderen de “gebruikelijke zorg” kunnen leveren. In de letter van de wet is ‘gebruikelijke zorg’ de zorg die in redelijkheid kan worden geleverd door huisgenoten Een keertje boodschappen doen, afwassen of stofzuigen, is niet erg; wel als dit dagelijks moet naast nog veel meer andere taken en voor ‘ontwikkelingstaken’ geen tijd overblijft. 

Ik ben van mening dat de aanwezigheid van kinderen en jongeren tot 23 jaar in het gezin, niet in de indicatiestelling meegenomen moet worden, ter bescherming van de jeugdige. Met de grens van 23 jaar ga ik verder dan de geldende termijnen, maar ik ben van mening dat ook de jong volwassenen nog te veel ‘belast ‘ en bezig zijn met eigen ontwikkelingstaken om de zware taak van mantelzorger op zich te nemen.

6.2.2. Scholen
Op de scholen is bewustwording nodig, zodat er begrip komt voor de moeilijke situatie van de jonge mantelzorgers. Souplesse in het handhaven van de schoolregels is gewenst, bijvoorbeeld het op sommige momenten aanpassen van de hoeveelheid huiswerk of het tijdstip van proefwerken, begrip voor te laat komen, afspraken kunnen maken over schoolverzuim in verband met ziekenhuis opname en artsenbezoeken van het zieke familielid, mogelijkheden tot vakanties op andere momenten, etc. 
Het kind of de jongere met een ziek familielid thuis heeft behoefte aan een luisterend oor. Op school kan die geboden worden door voor het kind of de jongere een vertrouwenspersoon binnen de school te zoeken. 
De maatschappelijke stages in het Voortgezet Onderwijs kunnen benut worden om de positie van jonge mantelzorgers onder de jongeren bespreekbaar te maken. Laat vervolgens de jonge mantelzorgers er zelf over vertellen en plan in de ‘mantelzorggezinnen’ een deel van de maatschappelijke stages voor de leerlingen. Vanzelfsprekend op vrijwillige basis! Hierdoor wordt het taboe doorbroken en komt er meer openheid. Laat tenslotte de jonge mantelzorgers tijdens de periode van de maatschappelijke stages iets anders doen, ‘iets leuks om op te laden’, maar dan wel met een educatieve waarde.
Tenslotte kan door middel van gerichte lessen aan de kinderen of jongeren aandacht gevraagd worden voor de situatie van de jonge mantelzorgers. Hiervoor zijn speciale leskoffers ontwikkeld, zowel voor het basis- als het voortgezet onderwijs.

6.2.3. Zorginstellingen
Hieronder vallen onder andere Thuiszorginstellingen, Algemeen Maatschappelijk Werk, MEE, ziekenhuizen, revalidatiecentra, GGZ, en BJZ.
Behandelaars, óók van volwassenen, zouden standaard moeten informeren naar de samenstelling van gezinnen. Wanneer er kinderen in het spel zijn, zouden er richtlijnen moeten zijn om de kinderen te betrekken bij de behandeling van de zieke en zouden er samenwerkingsafspraken moeten zijn met de locale zorgnetwerken rondom deze kinderen. Standaard zou er bij ieder gezin met een nieuwe langdurig zieke een gezinsgesprek moeten komen met als doel de impact van de ziekte in te schatten en eventueel noodzakelijke hulp in te schakelen. De inzet van een gezinscoach is een zinvol vervolg daarop. 
Om de lijnen kort te houden, zal het regelen daarvan in eerste instantie onder verantwoordelijkheid van de behandelaar geplaatst moeten worden. 

6.3 Informatie & Advies

6.3.1 Gemeente
In de gemeenten worden WMO loketten gerealiseerd. Zorgvragen komen hier terecht. Een uitstekende plaats voor informatieverstrekking over mantelzorg en over en voor jonge mantelzorgers!

6.3.2. Steunpunten Mantelzorg.
Hier zit dé expertise voor de mantelzorger. Allerhande informatie is hier te vinden op het gebied van zorg, ondersteuning, financiële regelingen en emotionele steun. Jonge mantelzorgers weten echter de weg naar de steunpunten niet te vinden. Dat is jammer, want er zit veel kennis en ervaring. Een andere, meer eigentijdse manier om kinderen en jongeren te bereiken, is nodig. Bijvoorbeeld door een meer aansprekende term te verzinnen voor jonge mantelzorger.  Het Steunpunt Mantelzorg en het Jongeren Informatie Punt (JIP) kunnen hierin vruchtbaar samenwerken!

De ‘mantelzorgmakelaar’, een nieuwe functie, kan aan de jonge mantelzorger praktische ondersteuning bieden.
Overkoepelende organisaties en samenwerkingsverbanden hebben een faciliterende, ondersteunende of belangenbehartigende rol. Te denken valt in dit verband aan Mezzo, de RMO’s en de POM’s. 

6.4 Toeleiden naar hulp

Analyse van de situatie, risicotaxatie, verzamelen van signalen en op grond daarvan toeleiden naar hulp, zou een vanzelfsprekend onderdeel moeten zijn van bemoeizorg en zorgcoördinatie door de jeugdgezondheidszorg en het schoolmaatschappelijk werk in onderlinge samenwerking en in afstemming met de huisarts. 

6.5 Overname van taken en verantwoordelijkheden


Over de indicatiestelling zijn al eerder opmerkingen gemaakt (zie 6.2.1.)

Daarnaast is het raadzaam, bij het zoeken naar een passend hulpaanbod, het (oudere) kind of de jongere te betrekken bij de keuzes die er zijn. De jonge mantelzorger krijgt op deze manier het gevoel serieus genomen te worden en behoudt zo nog enige mate de regie. Want dat is wat hij al die tijd heeft gedaan. Afnemen van mantelzorgtaken en de leiding overnemen helpt niet, wel ondersteunen en de situatie dragelijk maken. Het gaat om draaglast vermindering en het leren omgaan met de moeilijke situatie; om assertiviteit, het tijdig aangeven van de eigen grenzen en ruimte pakken die je nodig hebt. In dat proces moet het kind of jongere, aangepast aan de leeftijd, geholpen worden. 

6.6 Ontspanning en time-out, lotgenotencontacten


Steunpunten Mantelzorg hebben op dit vlak ideeën en ambities, maar het ontbreekt hen aan middelen. Leuke, pakkende activiteiten hebben hun nut bewezen in het afstand nemen, nieuwe energie opdoen en lotgenoten ontmoeten. Voorbeelden zijn een tentoonstelling van foto’s van ‘mantelzorg situaties’, een theatervoorstelling of speelfilm van en door jonge mantelzorgers, of een dag naar de Efteling. Zo nu en dan, maar wel met regelmaat georganiseerd. 

We moeten ons realiseren dat het bieden van preventieve zorg, ondersteuning en hulp bittere noodzaak is om de jonge mantelzorger op de been te houden en ontwikkelingskansen te bieden. Bij negeren van zijn behoefte aan ruimte en aan hulp, zullen de kosten van de zorg op termijn vele malen hoger uitvallen! Doordat de jonge mantelzorger afhaakt en verpleeghuiszorg nodig wordt, of omdat hij zelf op termijn een beroep moet doen op dure vormen van hulpverlening zoals psychotherapie. De kosten van mantelzorgondersteuning en een preventief aanbod zijn vele malen lager dan de kosten van professionele zorgvoorzieningen, die nodig zijn als de mantelzorg wegvalt. Mantelzorg is daarmee van grote betekenis voor de samenleving!


7. Bestuurlijke verantwoordelijkheden


De aanpak vraagt inzet op verschillende bestuurlijke niveau’s:

1. Centrale overheid

· Erkenning van de jonge mantelzorgers als risicogroep door in beleidsstukken de groep expliciet op te nemen

· Aansturing van de ontwikkeling van uniforme criteria voor het toewijzen van zorg in een gezin.

· Toekenning van extra middelen aan mantelzorgondersteuning met gelabelde gelden specifiek voor de jonge mantelzorgers

· Bestuurlijke randvoorwaarden regelen voor het realiseren van ketenzorg

· Jonge mantelzorgers ook onderdeel laten zijn van het Jeugdbeleid

· Het bedrag van € 250,- voor mantelzorgers ook toekennen aan minderjarigen. De doelgroep zelf heeft ongetwijfeld creatieve ideeën op welke wijze het geld ingezet kan worden.

2. De Provincie    

· Bewaken en versterken van de structuur van mantelzorgondersteuning en er expliciet op toezien dat de jonge mantelzorgers daarin een plaats krijgen. Tevens jonge mantelzorgers opnemen in het jeugdbeleid en steunen van nieuwe initiatieven.

· Positie van jonge mantelzorgers ter sprake brengen in het Provinciaal Overleg Mantelzorg (POM).

3. De gemeente

In het algemeen: uitvoeren van de prestatievelden 2, 3 en 4 van de WMO. Zorgen voor samenhang in aanbod op lokaal niveau en een sluitende keten zorg-onderwijs-welzijn, zodat er na signalering een vervolgtraject mogelijk is.

· Het stimuleren en laten uitvoeren van preventieprogramma’s voor jonge mantelzorgers. Bijvoorbeeld: lesprogramma’s op de scholen, lotgenotencontacten, chatbox en het organiseren van evenementen, die dienen ter afleiding. 

· De vijf gemeentelijke taken vertalen naar uitvoeringsprogramma’s. Dat wil zeggen het in de praktijk doen uitvoeren van de functies informatie & advies, signalering, toeleiden, kortdurende hulpverlening en zorgcoördinatie.

· Een duidelijke visie en beleid formuleren over mantelzorg, en daarin de jonge mantelzorgers expliciet benoemen. 

· PGB toekennen aan de jonge mantelzorgers in het kader van de WMO, zodat zij zelf een activiteit ter afleiding kunnen zoeken

· Het regelen van de toeleiding naar de professionele respijtzorg en organiseren van lokale respijtzorg met vrijwilligers.

· Creëren van een vangnet voor de jonge mantelzorgers, bijvoorbeeld alternatieve opvang indien bij éénouder gezinnen, de zieke ouder opgenomen moet worden in het ziekenhuis.

· De indicatiestelling in het protocol van het CIZ soepel hanteren wat betreft ‘gebruikelijke zorg’. Aanwezigheid van een kind of jongere in een gezin mag nooit een indicatie zijn voor het afwijzen van hulp.

· Inspraak realiseren voor de doelgroep via de WMO-Raad, of met de doelgroep zelf in gesprek gaan en luisteren naar de knelpunten en de mogelijke oplossingen.

4. Beroepsverenigingen AJN en V&VN
      De besturen van de beroepsverenigingen hebben een taak op het gebied van 

· Bewustwording van de professionals, 

· Deskundigheidsbevordering 

· Mogelijk maken en implementeren van signaleringsinstrumenten.

· Inbreng in het beleidsoverleg met de overheid.


8. Samenvatting en conclusies

In onderstaande tekst wordt een antwoord gegeven op de aanvankelijke (sub)vraagstellingen, zie 1.3. De subvragen zijn cursief weergegeven.

Worden in de huidige samenleving de jonge mantelzorgers als een specifieke groep herkend en onderkend?


Jonge mantelzorgers zijn een groep at-risk, maar worden niet als zodanig gezien. Het zijn kinderen en jongeren met een stil verdriet, die hun eigen situatie niet graag naar buiten brengen. Uit liefde, loyaliteit of plichtsbesef beschermen en verzorgen zij de ouders en bedekken diens zwakheden ‘met de mantel der liefde’. 
Jonge mantelzorgers zijn sterk, want zij hebben geleerd om met moeilijke situaties om te gaan. Echter het evenwicht tussen draagkracht en draaglast is subtiel door de ontwikkelingstaken die ieder kind of jongere óók heeft. Wanneer er een scheve verhouding ontstaat tussen beschermende en risicofactoren is de kans op het ontstaan van problemen groot. 

Problemen kunnen ontstaan op verschillende gebieden en zijn van lichamelijke, psychische, sociale en/of emotionele aard. Chronische overbelasting, emotionele verwaarlozing en zelfs kindermishandeling kunnen het gevolg zijn. Ook neurobiologische effecten zijn gerapporteerd als gevolg van de chronische stress, evenals effecten op het immuunsysteem. De lange termijneffecten kunnen ingrijpend zijn, vooral op emotioneel gebied. 
Om jonge mantelzorgers goed te kunnen beschermen en te helpen, zijn er al vele initiatieven geweest. Het ontbreekt hierin echter aan samenhang, aan instrumenten voor een goede signalering, aan kennis en bewustwording, aan beschikbaarheid en toegankelijkheid van een passend hulpaanbod, en aan aansluiting in de keten na signalering. Oplossingen zijn aangereikt, maar (nog) niet op grote schaal geïmplementeerd.

Welke kansen en bedreigingen zijn er voor hen door de invoering van de WMO?


In de dynamiek van de huidige samenleving, waarin er door de invoering van de WMO een noodzaak ontstaat tot een andere zorgcultuur, zal er een toenemende druk ontstaan op mantelzorg en vrijwilligerswerk, en dus ook op de jonge mantelzorgers. Dit geeft risico’s maar ook kansen. 
Risico’s zijn er vooral als het besef niet doordringt, dat de groep jonge mantelzorgers gevaar lopen op een verstoring van de ontwikkeling en op gezondheidsproblemen. Kansen zijn er in beginsel door de heroriëntatie op (locale) zorg en een veranderend maatschappelijk bewustzijn. Een verschuiving van het individugericht zijn naar zorgzaamheid en betrokkenheid jegens elkaar. De gemeente als regisseur heeft grote invloed op de organisatie van de preventie en zorg voor jonge mantelzorgers. 

Waar ligt het aangrijpingspunt voor preventieve interventies?


Preventieve interventies zouden in eerste instantie op drie niveau’s moeten plaatsvinden. Door hier prioriteit aan te geven, kan op korte en middellange termijn de zorg voor de jonge mantelzorgers verbeterd worden. 

· Ten eerste de signalering en algemene preventieve aanpak. Die moet opgepakt worden door de jeugdgezondheidszorg 0-19 jaar samen met de scholen. De besturen van de AJN en de V&VN zijn de aanjagers. 

· De steunpunten Mantelzorg moeten samen met het Jongeren Informatie Punt (JIP) een voor de doelgroep passend aanbod van informatie en praktische hulp bedenken en uitvoeren,

· De gemeenten zijn als regisseur in de positie om een gestructureerd aanbod van ondersteuning en hulp te doen realiseren en de keten sluitend te maken. Door het expliciet opnemen van jonge mantelzorgers in het lokaal jeugdbeleid krijgt de groep gerichte aandacht.

De centrale overheid tenslotte heeft de overkoepelende taak de randvoorwaarden te vervullen, zodat er in het gehele land een dekkend zorgprogramma komt voor jonge mantelzorgers: van preventie tot en met ondersteuning en hulp.

9. Aanbevelingen

Onderstaande aanbevelingen zijn een eerste stap om een bewustwordingsproces op gang te brengen op landelijk niveau van het werkveld van de jeugdgezondheidszorg en aanpalende gebieden betreffende de positie van de jonge mantelzorgers en de invloed van de WMO op deze groep.

Algemeen:

· Geef de jonge mantelzorgers een andere naam die aanspreekt en herkenbaar is voor iedereen. De initiatiefgroep Maximaal Laadvermogen bedacht de term: MAX, die staat voor de personificatie van kinderen en jongeren die zorgen voor een langdurig ziek familielid.

Jeugdgezondheidszorg:

· Realiseer in de jeugdgezondheidszorg 0-19 jaar voor een gestructureerde, systematische signalering, door vragen over zieke familieleden en daaraan gekoppelde zorgtaken op te nemen in de vragenlijsten en/of jeugdmonitor. Het ontwikkelde protocol van de GGD Rotterdam kan als voorbeeld dienen. Organiseer tegelijkertijd deskundigheidsbevordering van de professionals, bijvoorbeeld tijdens een wetenschappelijke vergadering van de AJN.

· Jeugdgezondheidszorg als pleitbezorger van de jeugd in de WMO-Raad in de gemeente.

· Initieer en stimuleer de ontwikkeling van primaire preventieve interventies: lesprogramma’s op scholen, gastlessen, toegankelijke publieksinformatie voor de doelgroep, sociale kaart met specifieke vermelding van voorzieningen voor jonge mantelzorgers.

· Zet de situatie van de jonge mantelzorgers op de agenda van het lokaal jeugdbeleid.

· Tijdens de één op één contacten met de kinderen / jongeren en hun ouders goed luisteren en aangepaste opvoedingsadviezen geven. ‘Mantelzorg gezinnen’ zijn niet standaard, de gewone opvoedingsadviezen voldoen meestal niet.

Onderwijs:

· Deskundigheidsbevordering van de docenten en leerlingbegeleiders en daarmee bewustwording van de problematiek van de jonge mantelzorgers op school.

· Inzetten van een vertrouwenspersoon op school bij wie de jonge mantelzorger terecht kan voor een luisterend oor en die voor hem een lans breekt bij de andere docenten en schoolleiding.

· Tonen van flexibiliteit in de regels op school om de lasten van de jonge mantelzorger wat te verlichten op momenten dat het nodig is.

· Geef aandacht aan de veranderende zorgcultuur in de samenleving onder invloed van de WMO: zorgen voor elkaar wordt gewoner, dus ook de thuissituatie van de jonge mantelzorger. Maak het bespreekbaar en zet (vrijwillig) maatschappelijke stages in bij de ‘mantelzorg’ gezinnen. Laat de jonge mantelzorgers zelf iets anders doen in de periode van de maatschappelijke stages!

Provincie:

· Stimuleren van sociale mentoraatprojecten met als bijzondere doelgroep de jonge mantelzorgers.

· Geef opdracht tot het organiseren van een groots ‘MAX Event’ voor en door jonge mantelzorgers: met muziek, theater, tentoonstelling, ontmoeten, etc.  Eventueel gekoppeld aan een symposium voor professionals. Een dergelijk evenement markeert de start van (hernieuwde) aandacht voor de groep jonge mantelzorgers.

· Handhaaf de huidige site www.blixum.nl, maar zorg voor een stevige P.R. De site moet overal bekend zijn.

Gemeente:

· Neem de jonge mantelzorgers op in het lokaal jeugdbeleid en initieer van daaruit een aantal maatregelen: stel preventie programma’s vast in samenwerking met de jeugdgezondheidszorg, de scholen en de zorg- en welzijnsinstellingen.  Organiseer regelmatig lotgenotencontacten. Het bieden van afleiding kan gerealiseerd worden door een PGB-WMO aan de jonge mantelzorger aan te bieden, of door gebruik te maken van de € 250,- die iedere mantelzorger krijgt. De kinderen en jongeren hebben hier ook recht op!

· Stimuleer in het kader van de WMO de activiteiten en informatiefunctie van de steunpunten mantelzorg. Bevorder de toegankelijkheid voor de doelgroep. Samenwerking met het Jongeren Informatie Punt (JIP) vergoot de effectiviteit van de acties. Er is bijvoorbeeld behoefte aan een flitsende folder!

· Zet in op professionele en vrijwillige respijtzorg

· Bewerkstellig dat in de CIZ indicatiestelling voor zorg in het kader van de WMO en de AWBZ, aanwezigheid van een kind of jongere in het gezin niet meeteelt. 

· Bevorder de ketensamenwerking en dwing die desnoods af! 

Wetenschappelijke instituten:

· Onderzoek doen naar de jonge mantelzorgers: prevalentie, gevolgen, culturele verschillen, risicoprofielen, instrumenten voor signalering en evidence-based interventies.

Zorgverzekeraars:

· Geldelijke bijdrage aan de preventie programma’s. Preventie voor deze doelgroep is kostenbesparend!.

· Middelen vrijmaken voor een gezinscoach in gezinnen waar een ziek familielid is.

Met bovenstaande aanbevelingen wordt er werkelijk wat gedaan voor een vergeten groep in de samenleving: de jonge mantelzorgers! De samenleving heeft een verantwoordelijkheid jegens hen. Met de invoering van de WMO zijn er voor hen nieuwe kansen ontstaan. Laten we die kansen pakken!
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12. Lijst met afkortingen

AJN

Artsen Jeugdgezondheidszorg Nederland

AMW 

Algemeen Maatschappelijk Werk

AWBZ 

Algemene Wet Bijzondere Ziektekosten

BCG

Bredaas Centrum Gehandicaptenbeleid

CBS

Centraal Bureau voor de Statistiek

CIZ

Centrum Indicatiestelling Zorg

CVA

Cerebrovasculair accident (hersenbloeding)

GGD

Geneeskundige Gezondheidsdienst

GGZ

Geestelijke Gezondheidszorg

IPO

Inter Provinciaal Overleg

JIP

Jongeren Informatie Punt

JSO

Jeugd, Samenleving en Opvoeding 

KOPP/KVO
Kinderen van ouders met psychiatrische problemen / kinderen van verslaafde ouders

ME

Myalgische Encephalomyelitis (chronisch vermoeidheids syndroom)

MEE

Naam van een organisatie voor mensen met een verstandelijke beperking

MO-groep
Maatschappelijke Ondernemersgroep

MS

Multiple Sclerose

OGGZ

Openbare Geestelijke Gezondheidszorg

POM

Provinciaal Overleg Mantelzorg

PTSS

Posttraumatische Stress Stoornis

RMO

Regionale Mantelzorg Ondersteuning

RUG

Rijks Universiteit Groningen

VNG

Vereniging van Nederlandse Gemeenten

V&VN

Verplegenden en Verzorgenden Nederland

WCPV

Wet Collectieve Preventie

WMO

Wet Maatschappelijke Ondersteuning

MAXen betekent , dat je je inzet voor je vader, moeder, broer of zus die ziek of gehandicapt is. Jij vindt dat de gewoonste zaak van de wereld. Maar je bent geen wonderkind. Je bent sterk, maar net als vrachtauto’s heb je wel een Maximaal Laadvermogen. Soms kan er gewoon niets meer bij. Dan moet je wat lading kwijt.


Uit: de krant “Max jij ook?”, BCG Breda, maart 2007.





Vraag niet te laat professionele hulp of zorg en vraag ook gewoon of de buren willen koken of strijken.





Ik wil meer begrip, rekening houden met afwezigheid, te laat komen of huiswerk niet af hebben.


School en mantelzorg gaan slecht samen.





Marijke(17) is opgegroeid met een meervoudig gehandicapt zusje. Zij heeft veel zorgtaken voor haar op haar schouders genomen. De rugzak van Marijke is steeds zwaarder geworden. Haar moeder kreeg kanker en haar zus psychische problemen als gevolg van de situatie thuis. 


“Wie ik nu ben? Een meisje dat zeven dagen per week thuis werkt en dat probeert te combineren met vijf dagen school. Soms kan ik dat echt niet meer en dan zeg ik: “Genoeg!”, maar daarna voel ik me wel enorm schuldig. Ik wil meer vrijheid en geen mantelzorger meer hoeven zijn. Daarom vind ik dat we thuis meer hulp moeten krijgen.”





Vraag ook eens hoe het met mij, MAX is?





Help me een antwoord te vinden op de vraag:


Hoe kom ik los van thuis?





Zorg voor een coach die ons leert met de nieuwe situatie om te gaan.





Even geen zorgen, even kind kunnen zijn!!





Neem de grootste zorgen uit onze handen, we willen niet altijd verantwoordelijk zijn voor hoe het thuis loopt als we er niet zijn, bied meer hulp





Regel de begeleiding voor mij als MAX, zodat ik niet overal zelf achteraan moet.





Steun





MAX!
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